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Őssejtbeültetés – 
lehetőség vagy veszély?

Az én történetem

A gyermekkori 
izomsorvadásról

Egyetlen ismeret van, a többi csak
toldás: Alattad a föld, fölötted az
ég, benned a létra. 

Weöres Sándor
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Minden tetőről lehet látni a napot 

Nagy-nagy szeretettel köszön-
töm a frissen születendő újságot, és
különösképpen az olvasótáborát.
Azt hiszem, hogy mindannyian
kicsit fogyatékosok vagyunk. Én is
úgy születtem, hogy nem érzem a
szagokat, de azt gondolom, hogy
törekednünk kell a maximumra.
Pilinszky Jánosnak van egy nagyon
szép gondolata. Azt mondja, hogy
végtelenül jól van minden, ami
van, mert minden tetőről lehet
látni a napot. Tudnunk kell, hogy
akármennyire fogyatékosok va -
gyunk is, az igazi értékek: a barát-
ság, a szeretet, a Jóisten minden
tetőről látható, elérhető, megvaló-
sítható. Tehát hogy megnyugod-
junk, ez nagyon fontos gondolat. A
másik dolog az, hogy ép, egészsé-
ges ember is állandóan az ötről a
hatra, hatról a hétre, hétről a nyolc-
ra próbál felfejlődni, és mi is a
nálunk lévő sérült gyerekeket a
maguk szintjén folyamatosan erre
biztatjuk: próbáljanak felnőni,
kibontakozni, a bennük lévő érté-
keket előhozni. Fel kell nőni a fel-

adatokhoz, ahhoz, hogy az életben
meg tudd állni a helyed. Sok olyan
pozitív példát láttunk, hogy van,
akinek nincs keze, és nekiáll a
lábával: szépen gitározik, felöltö-
zik, megfésülködik… Miért? Mert
élni akar. Tehát valahol ezt az élni
akarást, ezt a kibontakozás utáni
vágyat szeretnénk mi minden
egyes bajban lévő vagy sérült gye-
rekbe belepalántálni, s öntözgetni,
hogy ez kibontakozzon bennük. A
gyógytornász azt a végtagot tor-
náztatja, amelyik sérült. Nemrégen
az egyik lányunknak eltörött a
keze, és rosszul forrt össze. Alig
tudta fogni a kezével a villát és a
kést; elvittük a gyógytornászhoz.
Annyira jó volt látni azt a határo-
zott, erős fellépésű embert! Bizony
a kislány sokszor elsírta magát,
mert nehezére esett a fejlesztés, de
végül is a kezével most gitározik, és
bármit el tud végezni. Ilyen irány-
ban szeretnénk mi is foglalkozni a
sérültjeinkkel. 

Mit tud mondani azoknak a szü-
lőknek, akikben egy világ omlik

össze, ha fogyatékos gyermekük szü-
letik? 

Ne fogadjuk el. A korlátainkat
nem szabad elfogadjuk. Az ép,
egészséges ember is állandóan a lét
korlátait feszegeti. Tovább próbál
menni. Én azt láttam, hogy nagyon
sok sérült, beteg gyermek, akivel
foglalkoztak, akivel élő közösség-
ben együtt éltek emberek, nagyon
sokat fejlődött, és kibontakozott.
Akár fogyatékosok vagyunk, akár
egészségesek, mindenképpen neki
kell feszülnünk korlátainknak,
hogy átszakítsuk őket. (t)

Böjte Csaba f erences szerzetes, a dévai árva gyerekek patrónusa tavasszal
részt vett Rozsnyón az oszágos pedagógustalálkozón. Néhány biztató szót
kértem tőle induló lapunk számára:

Magyar–szlovák, szlovák–magyar szótár
a fogyatékossággal élő személyek jogairól szóló

ENSZ-egyezmény – Dohovor Organizácie
Spojených národov o právach osôb so zdravotným
postihnutím

akadálymentes épület – bezbariérová budova
akadálymentesítés – debarierizácia
elektromos kerekes szék – elektrický vozík
emelő – zdvihák
emelőlap – zdvižná plošina
egyetemes tervezés – univerzálne navrhovanie
fakultatív jegyzőkönyv a fogyatékossággal élő szemé-

lyek jogairól szóló egyezményhez – Opčný proto-
kol k Dohovoru o právach osôb so zdravotným
postihnutím

felfekvés elleni gyógymatrac – antidekubitný matrac
ferde feljáró, rámpa – rampa
fogyatékossággal élő személy – osoba so zdravotným

postihnutím
gyógyászatisegédeszköz-szaküzlet – výdajňa kom-

penzačných pomôcok
izomrost – svalové vlákno
izomsorvadás – svalová dystrófia
izomgyengeség – svalová slabosť
Izomsorvadásos Betegek Országos Szervezete –

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR
lábikra – lýtko
lélegeztetőgép – dýchací prístroj
lépcsőnjáró – schodolez
mechanikus kerekes szék – mechanický vozík
mobil emelő – mobilný zdvihák
Nemzeti Rehabilitációs Központ – Národné

Rehabilitačné Centrum
összecsukható rámpa – skladacia nájazdová rampa
őssejtkutatás – výskum kmeňových buniek
személyi segítő – osobný asistent
váladékszívó – odsávačka hlienov
zsírszövet – tukové tkanivo

antidekubitný matrac – felfekvés elleni gyógymatrac 
bezbariérová budova – akadálymentes épület
debarierizácia – akadálymentesítés
Dohovor Organizácie Spojených národov o právach

osôb so zdravotným postihnutím – a fogyatékos-
sággal élő személyek jogairól szóló ENSZ-egyez-
mény

dýchací prístroj – lélegeztetőgép
elektrický vozík – elektromos kerekes szék
lýtko – lábikra
mechanický vozík – mechanikus kerekes szék
mobilný zdvihák – mobil emelő
Národné Rehabilitačné Centrum – Nemzeti

Rehabilitációs Központ
odsávačka hlienov – váladékszívó
Opčný protokol k Dohovoru o právach osôb so zdra-

votným postihnutím – fakultatív jegyzőkönyv a
fogyatékossággal élő személyek jogairól szóló
egyezményhez

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR –
Izomsorvadásos Betegek Országos Szervezete

osoba so zdravotným postihnutím – fogyatékossággal
élő személy

osobný asistent – személyi segítő
rampa – rámpa, ferde feljáró
schodolez – lépcsőnjáró
skladacia nájazdová rampa – összecsukható rámpa
svalová dystrófia – izomsorvadás
svalová slabosť – izomgyengeség
svalové vlákno – izomrost
tukové tkanivo – zsírszövet
univerzálne navrhovanie – egyetemes tervezés
výdajňa kompenzačných pomôcok – gyógyászatise-

géd-eszköz-szaküzlet
výskum kmeňových buniek – őssejtkutatás
zdvihák – emelő
zdvižná plošina – emelőlap

A lap megjelenését támogatta:

Bauer Edit európai parlamenti képviselő
EPP-frakció

Tóth Attila, a Novitech igazgatótanácsának elnöke
Jakab István ny. egyetemi tanár és felesége

Marcelháza önkormányzataAz elmúlt évek során gyakran
tapasztaltam, hogy a leginkább

rászorulókhoz, a legfőképp kiszol-
gáltatottakhoz alig jutnak el azok az
információk, amelyek megkönnyít-
hetnék életüket. Ha ezt még nyelvi
korlát is nehezíti, akkor az ismere-
tek hiánya miatt a segítség sokszor
éppen oda nem jut el, ahol a legna-
gyobb szükség volna rá. Itt azonban
nemcsak az állami, törvénybe foglalt
szociális hálóra kell gondolnunk: a
segítség sokszor váratlan helyről is
érkezhet. Gyakran a hálózat, a kap-
csolatrendszer, egymás erősítése, a
hasonló helyzetben levők tapaszta-
lata a segítség forrása.

A harmadik dolog, amelynek
úgyszintén híján vagyunk, az a

tudásanyag, mely időnként és ese-
tenként megváltoztathatja életün-
ket. Úgy tapasztaltam, hogy mind-
ezekben hiányt szenvedünk. Így
nem kis erőfeszítéssel, de a jó ügyért
történő összefogással most talán
sikerül anyanyelvünkön ilyen hiány-
pótló ismeretforráshoz juttatni azo-
kat, akiknek a tájékoztatás segíthet
mindennapi gondjaik megoldásá-
ban.

Remélem, a hasznos ismereteken
kívül a lap elviszi Önhöz, kedves
Olvasó, azt a szeretetet is, amellyel
készült...

Üdvözlettel
Bauer Edit

Kedves Olvasó!
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BeköszöntőTartalom
„Aki nem próbálja meg a lehe-

tetlent, az a lehetségest sem fogja
elérni soha.” Goethének ez a gon-
dolata sokszor eszembe jutott
azóta, hogy pár hónappal ezelőtt
felmerült egy olyan kéthavi lapnak
az ötlete, amely a fogyatékkal élő
emberek nem könnyű helyzetével
magyar nyelven kíván foglalkozni,
és a maga szerény eszközeivel
enyhíteni próbálja gondjaikat. Ak-
kor – elsősorban anyagi okokból –

szinte lehetetlennek tűnt a lap megjelenése. Abban,
hogy nem adtam fel, és a nehézségek ellenére eljutot-
tunk a bemutatkozó számig, nagy szerepe van a sok bá-
torításnak és segítségnek, amelyet mindenkinek köszö-
nök. A családnak, barátoknak, ismerősöknek. Külön
köszönet Bauer Edit európai parlamenti képviselőnek,
a Carissimi nonprofit alap kuratóriumi tagjának, aki
azonnal felkarolta az ötletet, valamint a Carissimi töb-
bi tagjának; a Szlovák Humanitárius Tanács vezetősé-
gének, amely a magyar–szlovák közeledés eszközét lát-
ta meg a lapban; a támogatóknak, akik – miután a szo-
ciális ügyi minisztériumban pályázatunkkal nem jár-
tunk sikerrel – anyagi hozzájárulásukkal lehetővé tették
a megjelenést. És köszönet külső munkatársainknak,
akik az első szóra vállalták, hogy honorárium nélkül is
gazdagítják írásaikkal a lapot.

Fórumot szeretnénk teremteni fogyatékkal élő és
egészségkárosodott embereknek és családtagjaiknak,
hogy könnyebb legyen társadalmi beilleszkedésük, anya-
nyelvükön tájékozódhassanak az állapotukkal, betegsé-
gükkel kapcsolatos tudnivalókról, törvényekről, rendele-
tekről; megismerjék és – közzétéve tapasztalataikat –
akár segítsék is egymást, hogy ezáltal másoknak már
könnyebb legyen végigjárniuk az általuk megtett rögös
utat. Gondolni fogunk a szociális intézményekben élő
emberekre, és a sajátos nevelési igényű tanulók integrált
iskolai oktatásának témaköre is helyet kap majd a lapban.
Várjuk véleményüket, az egyes írásokkal kapcsolatos
hozzászólásaikat, kérdéseiket, tudósításaikat.

A kiadvány ingyenes (megrendelőlap a 18. oldalon),
hogy azok is hozzájussanak, akiknek anyagi helyzete
nem tenné lehetővé a megvásárlását. Ugyanakkor to-
vábbi támogatók jelentkezésére is számítunk, hogy a
következő számok is megjelenhessenek. Meg kell pró-
bálni a lehetetlent.

Tóth Erika
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A gyermekkori izom-
sorvadásos megbetegedé-
sek gyakori esetek a
gyermekneurológiában.
Egy részük örökletes,
más részük szerzett. Ál-
talánosságban elmond-
ható, hogy olyan geneti-
kai rendellenességről van
szó, amelynek következ-
tében fokozatosan gyen-
gülnek a test izmai. Több
tucat klinikai formája lé-
tezik. Vannak azonban
olyan általános tünetek,
melyek többé-kevésbé
minden betegnél jelen
vannak.

Gyakran már ránézés-
sel meg lehet állapítani,
hogy az adott csecsemő-
nél valami nincs rendben.
A mozgásszegénység, a
spontán mozgások minő-
sége, a sírás erőtlensége, a
légzés jellege mind-mind
olyan tünetek, melyek
fontos információt hor-

doznak. Az egyik legfon-
tosabb tünet az izom-
gyengeség. Ez érintheti a
végtagok alsó vagy felső
részét. A következő tünet
az izom tömegének a
megfogyatkozása. Kez-
detben a sorvadt izomzat
petyhüdt tapintású. Ké-
sőbb előfordulhat, hogy
az izomrostok körül fel-
szaporodik a zsír-, illetve
a kötőszövet is. Az izmok
finom tapintásával gyak-
ran tapasztalunk úgyne-
vezett faszcikulációt, azaz
egyes izomcsoportok aka-
ratlan, gyors összehúzó-
dását, mely nem jár a vég-
tag elmozdulásával. Néha
finom, féregszerű moz-
gást (myokymia) is látha-
tunk. Nem ritka anomália
gyermekkorban az izom
hiánya (izomaplázia). Ez
az elváltozás már születés
után mindjárt észlelhető,
és az életkor előrehaladtá-

val nem rosszabbodik.
További tünetek: izomfáj-
dalom, -görcsök, izmok
megrövidülése.

Az egyik leggyakoribb
örökletes veleszületett
betegség az izomsejtek
fokozatos pusztulásával
járó Duchenne-féle
izom sorvadás (-disztró-
fia). Az izomsejtek helyét
az izommunkára képte-
len zsírszövet és kötőszö-
vet tölti ki; ebből adódó-
an a beteg egyre erőtle-
nebb lesz, míg végül ön-
maga ellátása is gondot
jelent. A betegség eny-
hébb formája a Becker-
kór. A Duchenne-féle
izomdisztrófia főleg fiú-
kat betegít meg, 3600 él-
ve született fiúból egynél
fordul elő. Lányoknál
sokkal ritkább, ők inkább
hordozzák a betegséget:
azaz maguk nem szen-
vednek benne, csak gene-
tikai állományukban
megtalálható a hibás gén.
A betegség az esetek kb.
30 százalékában újonnan
alakul ki valamilyen ká-
ros hatás következtében
(ionizáló sugárzás stb.).
Tulajdonképpeni oka a
dystrophin nevű fehérje
kóros képződése, illetve
hiánya. Emiatt korlátlan
mennyiségben kalciumi-
onok áramlanak be az
izomsejtek közé, és így a
pusztulásukat okozzák. A
betegségre jellemző az
egyre fokozódó izom-
gyengeségen kívül az in-

telligencia hanyatlása.
Csecsemőkorban általá-
ban még tünetmentes a
gyermek, bár néhánynál
megfigyelhető enyhe fo-
kú izomgyengeség: néha
a fej tartásának nehézsé-
ge hívja fel a figyelmet a
rendellenességre. A gye-
rekek rendszerint idejé-
ben tanulnak meg meg-
fordulni, felülni, járni; a
betegség általában 3 éves
kor körül válik felismer-
hetővé, amikor a csípő
körüli izmok meggyen-
gülése miatt a gyermek
csak úgy tud felállni,
hogy közben térdére tá-
maszkodik. Gondot je-
lent számára a lépcsőmá-
szás is, járása kacsázó
lesz. Feltűnő a lábikra
tömöttebb tapintása és
külsőleg izmosnak látszó
alakja. Az életkor előre-
haladtával testszerte
egyre több izomrost leé-
pülése következik be. A
csukló, alkar és kéz izmai
sokáig használhatóak
maradnak, így lehetővé
teszik az étkezést, számí-
tógép-használatot. Saj-
nos azonban a járáské-
pesség gyorsan rom lik,
kb. 10 éves életkorig ma-
rad meg, utána a beteg
kerekes székbe kénysze-
rül. Az elsődleges cél az,
hogy ez minél később
következzen be. Az
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izomsorvadás

A gyermekkori 
izomsorvadásról

Tartási problémák Duchenne-féle izomdisztrófia esetén



izom gyengeség tünetei a
belső szerveket is érintik:
a garat- és légzőizmok
gyengesége miatt a beteg
könnyen félrenyel, kö-
högni kisebb erővel tud,
így a tüdőből a váladékot
kevésbé képes felköhög-
ni; ezért felső légúti
megfázás, tüdőgyulladás
is könnyen kialakul. A
bél- és hólyagzáró izom-
zat renyhesége, erőtlen-
sége miatt ritkán széklet-
és vizelet-visszatartási
képtelenség jelentkezik.
A kerekes székbe került
gyermeknél a légzés
funkcióját a mellkasde-
formitások, illetve a ge-
rincferdülés fokozódása
tovább rontja. Az életki-
látásokat a légzőizmok és
a szívizom gyengesége
határozza meg. A későb-

biek során, sajnos, a lég-
zési gyengeség miatt a
gyermek lélegeztető gép-
re kerül. Az intelligencia
hanyatlása sok gyermek-
nél nem ölt nagy mérté-
ket, így iskolába tud jár-
ni. Az izmok gyengesé-
gén kívül az ízületek de-
formációját okozó izom-
összehúzódásokkal, kö-
töttségek kialakulásával
kell számolni.

A diagnózist a geneti-
kai vizsgálat, a dystro -
phin hiányának kimuta-
tása, illetve a szérum
CK-vizsgálata erősíti
meg. Utóbbi az izomszét -
esés mértékére utal. Nor-
mális esetben ennek érté-
ke 160 alatti, az érintett
gyermekeknél viszont
több tízezer. Az EMG
vizsgálattal az izom elhalás

mértéke mutatható ki. A
betegség kezelése alap-
vetően tüneti jellegű, a
cél a beteg életkörülmé-
nyeinek javítása. 

Ez gyógyszeres, fizio-
terápiás és műtéti mód-
szerekkel lehetséges.
Fontos a légző- és hátiz-
mok megerősítése, sok
esetben az ízületi kont-
raktúrák kezelése, továb-
bá a légúti fertőzések mi-
előbbi gyors terápiája, a
légutakból való váladé-
keltávolítás. A szív álla-
potának ellenőrzésére is-
mételt EKG- és mellkasi
röntgenvizsgálat javasolt.
Nagyon lényeges a gyer-
mek és a család pszichés
gondozása.

Történtek próbálkozá-
sok arra vonatkozóan,
hogy az édesapa ép úgy-

nevezett izomsejt-elő-
alakjait juttatják be a be-
teg gyermek izomszöve-
tébe, gondolván, hogy az
ép izomsejtek átveszik a
rosszak helyett a felada-
tokat. Ennek a módszer-
nek az eredményessége
még nem bizonyított.
Olasz kutatók őssejtek
bevitelével próbálják
megállítani az állapot
rosszabbodását. 

A megelőzés prenatá-
lis diagnosztikával lehet-
séges: a magzatvízből
vett minta segítségével
meg lehet állapítani,
hogy a magzat örökölte-e
a betegséget.

Dr. Póczik Gábor 
neurológus, 

neuropszichiáter,

Ipolyság
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izomsorvadás – őssejtkutatás

Őssejtbeültetés: 
lehetőség vagy veszély?

Nincs még őssejtterápia, tehát
nem lehet erről beszélni. Őssejtku-
tatás van, amelynek az a lényege,
hogy hogyan lehet előállítani olyan
mennyiségű és minőségű őssejtet,
amely aztán terápiás célra használ-

ható. Az őssejtnek az a lényege,
hogy még nem alakult ki valamilyen
specifikus sejtté: csont-, vér és szív-
izomsejtté, hanem ún. omnipotens,
tehát még benne van mindennek a
lehetősége; de azt még nem tudják a

kutatók, hogyan lehet előállítani
olyan mennyiséget, hogy az tényleg
jó hatású legyen, azzá alakuljon,
amivé kell, és ne okozzon problémá-
kat. A szakirodalomban leírták,
hogy beadtak őssejtet azzal a céllal,
hogy idegsejtek keletkezzenek, és
ehelyett valahol az idegrendszerben
egy szőrcsomó keletkezett. Ezt úgy
hívják, hogy teratóma. Vagy pedig –
ez egy nagyon komoly szaklapban
megjelent cikkben volt – egy izraeli
kisfiút elvittek Ukrajnába őssejtbe-
ültetésre, és nem sokkal később agy-
daganata lett. Amikor meg kellett
operálni szegény gyereket, megvizs-
gálták szövettanilag a daganatot, és
női sejteket találtak benne. Tehát

A Carissimi nonprofit alap meghívására a fogyatékosságkutatásban történt
szemléletváltásról tartott előadást Dunaszerdahelyen Kálmán Zsófia gyer-
mekgyógyász főorvos, orvos-jogász c. egyetemi tanár, a Bliss Alapítvány
Kuratóriumának elnöke. Előadásában a nagy reményekre feljogosító ős-
sejtkutatásokról is beszélt. Gyakran hallunk olyan esetekről, amikor példá-
ul az izomsorvadásban szenvedő gyermekek szüleinek utolsó reménye
gyermekük gyógyulását vagy legalább állapotromlásának megfékezését il-
letően az őssejtbeültetés. Az Ukrajnában végzett beavatkozáshoz a család
lehetőségeit jócskán meghaladó anyagi áldozatokra is készek, sőt gyakran
gyűjtéseket szerveznek az összeg előteremtésére. Kálmán Zsófiától azt kér-
deztem: mi a lényege az őssejtterápiának, és miben rejlenek a veszélyei? 
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őssejtkutatás

XX kromoszómájú női sejteket.
Márpedig a kisfiúnak csakis XY fér-
fikromoszómái lehetnek. Tehát
százszázalékos biztonsággal bizo-
nyítható, hogy az az agydaganat a
beadott őssejtből nőtt ki.

Van példa Magyarországon is ha-

sonló esetre?

Tumort nem írtak le, de agytá-
lyogot, állapotromlást igen. Még
szerencsés dolog, ha nem történik
semmi. Mert az esetek túlnyomó
részében ezeknek az állítólagos
őssejtterápiáknak nincs meg az az
eredményük, amelyet a szülők vár-
nak, amiért kockára teszik család-
juk anyagi biztonságát; és az igaz-
ság az, hogy kockára teszik a gye-
rek egészségét. Azért, mert még
nem lehet tudni, hogy mit adnak
be, nem elég tiszták a készítmé-
nyek, nem lehet tudni, hogy nem
lesz-e daganatképződés vagy bár-
miféle káros mellékhatása. Tehát
ezért mondtam, hogy nincs még
őssejtterápia. Mert ahhoz, hogy az
emberi szervezetbe sejtet, szövetet
juttassanak be, rettenetesen ko-
moly feltételeknek kell megfelelnie
annak a szernek, amelyet bejuttat-
nak, és ezeknek a szigorú bizton-

sági, toxikológiai, hatástani felté-
teleknek az őssejtek jelenleg még
nem felelnek meg. A fejlődés any-
nyira gyors és látványos, hogy min-
denki úgy gondolja, hogy néhány
év múlva eljutnak arra a szintre,
amikor már tényleg biztonságos,
egyénre szabott őssejtterápiát lehet
folytatni, de jelenleg még bizos,
hogy nem tartunk ott. 

Tehát azokat a szülőket becsapják,

akiknek azt mondják, hogy őssejtterá-

piában részesül a gyermekük?

Igen, becsapják. Azért, mert nem
árulják el, hogy mit kapnak a páci-

ensek. Két eshetőség van: vagy tud-
ják, hogy mit adnak be, és ez azért
gazemberség, mert nem osztják
meg a világ tudományos közvéle-
ményével, hogy mindenki adhatná;
vagy pedig nem tudják, és ebben az
esetben tengerimalacnak, kísérleti
élőlénynek használják a gyermeket,
és az ezen az élő emberen történő
kísérletezést ráadásul a szülővel fi-
zettetik meg. Etikailag abszolút el-
ítélendő dolog nem bizonyított ha-
tású készítményeket drága pénzért
beadni.

(t)

Illusztráció

Izomsorvadásos Betegek Országos Szervezete

Az izomsorvadásban szenvedők gondjait Szlovákiában az Izomsorvadásos Betegek Országos Szerve-
zete vállalta fel. Lehetőségeihez mérten tanáccsal és anyagiakkal segíti a kerekes székbe kényszerült,
sokszor teljesen mozgásképtelen embereket. Minden évben megszervezi a kék lepke napját (idén júni-
us 11-én volt). Ilyenkor önkéntesek országszerte szórólapokat osztogatnak a járókelőknek, és adomány-
gyűjtés is folyik. A pénzből a szervezet tagjainak emelők, mechanikus és elektromos kerekes székek,
elektromos ágyak, lélegeztetőkészülékek és más speciális segédeszközök megvásárláshoz nyújtanak tá-
mogatást. 2010. május 25-e és július 31-e között pénzadományt lehet küldeni a 2625341277/1100-as
számlaszámra, de úgy is támogathatják az izomsorvadásos betegeket, ha a 877-es telefonszámra DMS
MOTYL szövegű SMS-t küldenek. Köböl Tibortól, a szervezet munkatársától szociális ügyekben ma-
gyar nyelven kaphatnak tájékoztatást. A következő hasábokon az ő történetét ismerhetik meg.

A szervezet címe: 
Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR, Vrútocká 8, 821 04 Bratislava. 
Telefon: 02/43 41 16 86.
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Milyen kisfiú volt?

Olyan, mint bárki más. Rossz is,
jó is. Teljesen normális életet él-
tem. Negyedikes koromig szülőfa-
lum, Péterfala egyosztályos iskolá-
jába jártam; nagyon szép idők vol-
tak. Ötödiktől aztán Gesztetén
folytattam.

Akkor még egészséges volt?

Ezt a betegséget az ember ma-
gában hordozza. Vannak olyan
izomsorvadások, amelyek már szü-
letéskor felismerhetők, de nálam
12-13 éves korban váltak a tünetek
szemmel láthatóvá. A járásomon
mutatkozott meg. Az izomsorva-

dásos betegek kifeszített térddel,
mereven lépnek, nincs meg a térd
rugózása. Ez elsősorban fáradtság-
kor jelentkezik. Van, hogy az em-
ber kipihenten normálisan jár. Ne-
hezen derült ki, mi a bajom. Hirte-
len megnőttem, az izmok nem
tudtak velem fejlődni, de nem is-
merték fel az okát; gyógytornára
kellett járnom. 14-15 éves lehet-
tem, amikor végül Brünnben diag-
nosztizálták a betegséget. Ekkorra
már eléggé előrehaladott volt: gon-
dot okozott a lépcsőjárás, kilence-
dikes koromban már nem tudtam
futni. Hét évvel fiatalabb Zoltán
öcsémnek még nem voltak tünetei,
de őt is kivizsgálták, és sajnos, nála
is beigazolódott a diagnózis.

Mennyire befolyásolta állapota a

pályaválasztását?

Teljes mértékben. Olyan iskolát
kellett keresnünk, ahol létezni tud-
tam. Anyukám nagyon szerette
volna, ha közgazdaságtant tanulok,
de be kellett látnia, hogy a diákott-
hon messze van az iskolától, ezen-
kívül úgy épült, hogy nem lettem
volna képes odajárni. Másrészt én
magam sem voltam határozott: en-
gem minden érdekelt, de egyetlen
pálya sem annyira, hogy azt válasz-
szam. Végül a füleki Kovosmalt-
hoz jelentkeztem. Losoncon akkor
nyílt több vállalat számára az első
érettségivel végződő szak, a gép- és
berendezés-szerelői; oda kezdtem
el járni. Ez abban az időben új
szakma volt. Megtanultunk eszter-
ga- meg marógépeket kezelni, javí-
tani, dolgoztunk az öntödében,
gépműhelyekben. Mindent tanul-
tunk, amit a Kovosmaltnál csinál-
tak, csak semmmit sem tökélete-
sen.

az én történetem

A Gömörben élő Köböl fivérekről tizenöt éve az Izomsorvadásos
Betegek Országos Szervezetében hallottam először. Akkortájt az Ön-
álló Életvitel mozgalom meghonosításán dolgozott a szervezet. Bár
sokszor terveztem, hogy felkeresem őket, végül is csak évek múltán ta-
lálkoztam Pozsonyban az idősebbik testvérrel, Tiborral, aki akkor már
tagja volt a Fogyatékosügyi Nemzeti Tanácsnak. A Péterfaláról Po-
zsonyba vezető út állomásait idézzük most fel.

Archívum

Péterfaláról Pozsonyba
Beszélgetés Köböl Tiborral, az Izomsorvadásos 
Betegek Országos Szervezetének vezetőségi tagjával
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az én történetem

Dolgozott a szakmájában?

Három napig, mint a mesében.
Abban az időben, sajnos, nem mu-
tattak nagy megértést az egészség-
károsodottak iránt. Manuális mun-
kára osztottak be, amelyet hosszú
időn keresztül képtelen lettem vol-
na végezni, holott a végzettségem
alapján adminisztratív vagy más, az
egészségi állapotomnak megfelelő
munkakörbe is helyezhettek volna.
Így aztán nem volt más választá-
som, rokkantsági nyugdíjba men-
tem, és otthon maradtam. Sok
mindent megpróbáltam, de rossz
volt a párosítás: egészségkároso-
dott ember falun, távol minden
munkalehetőségtől. Csak a mező-
gazdaság működött nálunk, utazni
kellett volna, s az már nehézséget
okozott. Adódott a kérdés: hogyan
tovább? Mivel elég ritka betegség-
ről van szó, senkit sem ismertem a
környezetemben hasonlóval. Fel-
vettem a kapcsolatot az izomsor-
vadásos betegek szervezetével, és
rájöttem, hogy másoknak is hiá-
nyoznak az információk. Egyre ak-
tívabb lettem a szervezetben, és a
megszerzett ismereteket továbbad-
tam. Ez jó érzéssel töltött el. Nem
kapok ugyan érte egy fillért sem,
de valamit csinálok, másoknak se-
gítek, és nem csak a saját sorsomon
töprengek.

Az öccsének hogyan alakult a sor-

sa?

Ő más utat választott, mert kü-
lönböző a természetünk. Én vi-
szonylag gyorsan tudatosítottam –
habár kezdetben nem volt könnyű –,
hogy el kell fogadnom ezt a hely-
zetet, felmértem a lehetőségeimet,
és igyekeztem továbblépni a szá-
momra lehetséges úton. Míg az
öcsém nagyon szereti a természe-
tet, a szabad levegőt, a falusi életet,
az állatokat. El sem tudná képzel-
ni, hogy otthagyja a madarait, ál-

latkáit. Én önállósodni akartam,
ami faluhelyen szinte lehetetlen.
Elköltöztem Péterfaláról, érdekel-
tek az egészségkárosodott emberek
problémái, ezért továbbtanultam.
Elvégeztem a besztercebányai Bél
Mátyás Egyetem rimaszombati ki-
helyezett tagozatán a szociális
munka és a szociálpedagógia sza-
kot.

Hogyan tudta leküzdeni az aka-

dályokat?

Akkoriban már csak otthon a la-
kásban mozogtam kerekes szék
nélkül, és lépcsők mindenütt vol-
tak. Szerencsére az évfolyamtársa-
im naponta föl-le vonszoltak a lép-
csőn, tulajdonképpen nekik kö-
szönhetem, hogy elvégeztem az
egyetemet.

Lehet mondani, hogy ők voltak a

személyi segítői. De mikortól van

hivatalosan személyi segítője?

Már vagy kilenc éve.
A diploma megszerzése miben

lendített az életén?

Szakmai előrehaladásomat segí-
tette. Mélyebben beleláttam a tör-
vényekbe, és mivel pszichológiát is
tanultam, elkezdtem tudatosan
művelni azt, amit addig intuitív
módon tettem: jobban megértet-
tem az emberek gondolkodását,
problémáit.

Ezt már pénzért csinálta?

Kezdetben még nem. A harma-
dik szektorban nem a pénz, hanem
az emberek akarata mozgatja a
dolgokat. De a végzettségemnek
köszönhetően be tudtam lépni egy
szervezetbe, ahol európiai projek-
teken dolgoztunk. Kifejthettem a
véleményemet a 2004-ben hatály-
ba lépett szociális törvény, illetve a
foglalkoztatáspolitikával kapcsola-
tos törvény megalkotásakor. Köz-
ben azt is megtanultam, hogy ho-
gyan lehet pénzt szerezni a tevé-
kenységünkhöz. Azóta professzio-

nális szinten, nem pedig önkénte-
sekként végezzük a munkát.

Hogyan került Pozsonyba?

Megnősültem, és először Turóc-
szentmártonba, majd Losoncra
költöztünk a feleségemmel. Aztán
úgy alakult az életem, hogy elvál-
tunk. Nem akartam a család segít-
ségére szorulni, s mivel munkahely,
kollégák, ismerősök főleg Pozsony-
ban voltak, ez tűnt a legkézenfek-
vőbb megoldásnak. Zökkenőmen-
tesen ment minden. Lakást igényel-
tem, és éppen mozgássérülteknek
tervezett lakásokat adtak át az egyik
városkerületben. Senkinek sem kel-
lettek, mivel dombon épültek, ne-
kem meg mindegy volt. Elég furcsa
helyzet – akadálymentes lakás a
dombon –, de a beruházót törvény
kötelezi, hogy bizonyos számú lakás
után akadálymenteset is építsen.
Persze nekem is jobb volna, hogyha
a lakásból kilépve nem kellene
azonnal autóba ülnöm, de ritkán
vagyok otthon. Annyira szeretünk
munkában lenni a kollégákkal, hogy
reggeltől estig itt vagyunk.

Végül is megtalálta az élete értel-

mét?

Egyértelműen igen: hiszen azt
csinálom, amit szeretek. Az öre-
gektől hallottam, hogy akkor jó, ha
az embernek olyan munkája van,
amely egyúttal a hobbija is. Én ezt
elmondhatom magamról. Ha ha-
zamegyek, bekapcsolom a számí-
tógépet, hogy nem jött-e valami
megoldásra váró feladat. Minden
téren elégedett embernek tartom
magam. Sokszor ha kérdezik, ho-
gyan viselem a betegségemmel járó
nehézségeket, el kell rajta gondol-
kodnom, mert ilyesmi egyszerűen
eszembe sem jut. Sikerült úgy ala-
kítanom az életemet, hogy a ki-
sebb, néha nagyobb problémák el-
lenére minden gond nélkül telnek
a napjaim. (t)
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egyetemes tervezés

Mikor akadálymentes egy épület?

Mit jelent az egyetemes tervezés?

Olyan akadálymentes település-
rendezési, építészeti megoldásokat,
amelyek minden ember számára ki-
elégítőek. Nem egy képzeletbeli át-
lagember, hanem különböző képes-
ségű és egészségi állapotú emberek
igényeit elégíti ki. Alapelveit az épít-
kezéskor és a környezet kialakítása-
kor mindenkinek figyelembe kell
vennie. Nekem például a Szlovák
Műszaki Egyetem Építészeti Kará-
nak munkatársaként kutya köteles-
ségem ezeket az alapelveket az épí-
tészek új nemzedékével megismer-
tetnem, elfogadtatnom, és rávezet-
nem őket arra, hogy a gyakorlatban
is alkalmazzák.

Milyen épületről mondható el, hogy

akadálymentes?

Az akadálymentes épületnek a
környéke, a bejárata és az egész bel-

ső tere: minden helyisége – beleért-
ve a mellékhelyiségeket – akadály-
mentes. A tervezéstől a kivitelezésig
arra törekszenek, hogy oda minden
ember – tekintet nélkül az egészségi
állapotára – bejuthasson; az új épü-
leteket úgy kell kialakítani, hogy va-
lamennyi ott nyújtott szolgáltatást
mások segítsége nélkül lehessen
igénybe venni.

Szlovákiában vannak ilyen épüle-

tek?

Olyat, amely az egyetemes terve-
zés alapelveinek megfelelne, tiszta
lelkiismerettel nem tudok említeni.
Például ha egy épületnél az alapkö-
vetelmények a mozgássérültek szá-
mára megvannak is, általában hi-
ányzanak az érzékszervi vagy értel-
mi sérült emberek számára szüksé-
gesek. Még az új épületeknél sem
tartják meg a környezetvédelmi mi-

nisztérium 2002. évi 532. rendeletét,
ennek ellenére megkapják az építési
engedélyt.

Büntetésre nem kell számítani-

uk?

Az egyedüli út: panaszt tenni az
építést engedélyező hivatalnál és az
építési felügyelőségnél. Az ered-
mény persze kétséges, hiszen nálunk
a jogérvényesítés általában is nagyon
gyenge.

Milyenek a külföldi tapasztala-

tok?

Tudtommal Magyarországon
törvény írta elő, hogy az épületeket
2002-ig kell akadálymentesíteni, és
erre pénzt is adtak. Arról nincsek is-
mereteim, hogyan sikerült a meg-
valósítás. Tőlünk nyugatra már ré-
gebben foglalkoznak akadálymen-
tesítéssel. Német- és Spanyolor-
szágban a Mindenki városa mozga-
lom révén már sokkal előbbre van-
nak, bár a régi, műemlék épületek-
nél, a szűk utcákban és környékü-
kön adódhatnak problémák. Mi az
építési minisztériumban készülő új
rendeletmódosításhoz javasoltuk,
hogy legalább jelöljék ki az utakat,
és hozzák nyilvánosságra, hogyan
lehet a régi városközpontok nehe-
zen megközelíthető részeiben be-
jutni a fontos épületekbe.

A jelenlegi helyzet a pénzhiány

rovására írható?

Határozottan állíthatom, hogy
nem különösebben. A régebbi épüle-
tek utólagos akadálymentesítése
ugyan többletköltséggel jár, de in-
kább végezzünk el valamit, mint
hogy ne legyen hozzáférhető egy
épület. Az újaknál, ahol eleve szá-
molnak az akadálymentességgel –
ezt német, francia és spanyol kutató-
intézetek tanulmányai is alátámaszt-
ják – a többletkiadás annyira mini-
mális, hogy nem lehet érv az aka-
dálymentesség megvalósítása ellen.

(t)

Lépten-nyomon akadályokba ütközünk: legyen az küszöb a lakásban,
járdaszegély, lépcső…  Aki fiatal és egészséges, észre sem veszi őket, de a
mozgásában korlátozott ember számára esetenként egy járdaszegély is le-
küzdhetetlen nehézséget jelenthet. És a törvények megléte sem biztosíték
arra, hogy környezetünkben érvényesül az egyenlő hozzáférés elve. Mária
Samová docens a Szlovák Műszaki Egyetem Építészeti Kara Akadály-
mentes Tervezési Kutató- és Továbbképző Központjának munkatársaként
évek óta küzd egy akadálymentesebb világért. A Mozgássérültek Szlová-
kiai Szövetségének rendezvényén beszélgettünk.

Illusztrációs felvétel 
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közlekedés

Kerekes székkel a vonaton
A súlyosan mozgássérült emberek számára megpró-
báltatás a tömegközlekedési eszközökön való utazás

Semmilyen hatalom sincs a ke-
zünkben. Ennek ellenére nem ülünk
ölbe tett kézzel, tesszük a dolgunkat.
Öt-hat évvel ezelőtt belefogtunk
egy országos felmérésbe. Először a
tanintézmények akadálymentessé-
gét vizsgáltuk az óvodáktól az egye-
temekig, beleértve a kollégiumokat
is, illetve azt néztük meg, mennyire
hozzáférhetőek az egészségügyi in-
tézmények: a kórházak, rendelőin-
tézetek, gyógyszertárak, gyógyá-
szati segédeszközök szaküzletei.
Aztán a kulturális és sportlétesít-
ményeket, szállodákat, közigazga-
tási épületeket teszteltük, és mond-
hatom, elszörnyedtünk az eredmé-
nyen. De nem néztünk meg min-
den épületet, és az sem biztos, hogy
a mi tapasztalataink megegyeznek
más fogyatékkal élők tapasztalatai-

val: hiszen ahány fogyatékosság,
annyiféle probléma, sőt ugyanannak
a fogyatékosságnak az esetében is
eltérőek lehetnek az igények. Az el-
lenőrzéseket közösen és összehan-
goltabban kellene végezniük az arra
hivatott intézményeknek és az érin-
tetteknek.

A súlyosan mozgássérült, kere-
kes székbe kényszerült emberek
számára megpróbáltatás a tömeg-
közlekedési eszközökön való uta-
zás. Nem véletlen, hogy a vasutat is
meglehetősen ritkán veszik igény-
be. Monika Vrábľová az okokat so-
rolja:

Nagyon rosszak a tapasztalataim.
Egyrészt mi megtartjuk szabályokat.
Negyvennyolc órával előtte beje-
lentjük utazási szándékunkat. En-
nek ellenére ha megérkezünk a pe-

ronra, nem mindig működik az
emelőszerkezet, és ez a kiszálláskor
is megtörténik. Néha nem tudom,
hogy sírjak-e vagy nevessek, de leg-
többször nincs kedvem nevetni,
amikor négy férfi próbál meg leven-
ni kerekes székestül a vonatról,
mert soha nem tudom, nem ejte-
nek-e le. A pozsonyi főpályaudvar
pedig már magában is problemati-
kus. Tulajdonképpen kapu Ausztria,
Magyar-, Cseh- és Lengyelország
felé, de mintha erről nem akarna tu-
domást venni. Vegyük csak az elő-
csarnokot. Van ott egy rámpa, bár
én nem nevezném annak, annyira
meredek. Próbáljon meg rajta fel-
menni, mondjuk, egy egészséges
ember két bőrönddel. Nehezen fog
neki menni. A másik akadály, hogy a
peronokra lépcsők vezetnek, a síne-
ken való közlekedés nem a legjobb
megoldás. Egyszóval sok nehézség-
be ütközünk már az állomáson, nem
beszélve a szerelvényekről. Nemcsak
IC-vonatokkal utaznánk, más jára-
tokat is szeretnénk igénybe venni,
de hiába. Az az érv, hogy évente
csak kevés mozgássérült utazik a
vasúton, nem helytálló, mert ha
hozzáférhető volna számunkra,
gyakrabban igénybe vennénk. El-
mesélem, hogyan csinálják máshol.
Glasgow-ba hívott meg egy bará-
tom. Mikor kimentünk a peronra,
azonnal szemembe ötlött egy tábla,
rajta kerekes székben ülő alak. Oda-
mentem a kocsimmal, és máris
megjelent egy karszalagos vasúti al-
kalmazott; megkérdezte a célállo-
más nevét, majd nő létére minden
nehézség nélkül feltett a vonatra.
Mikor megérkeztem, már vártak. És
nem kellett előre bejelentkeznem.

(t)

Monika Vrábľovának, a Mozgássérültek Szlovákiai Szövetsége elnöké-
nek meglehetősen rosszak az akadálymentességgel kapcsolatos tapasztala-
tai. Elmondása szerint mindenütt akadályba ütközik: utazáskor, a köz- és
kulturális intézményekben, vendéglátóhelyeken. És ezzel nincs egyedül.
De vajon a szervezetük mit tud tenni azért, hogy a helyzet megváltozzon?

Archívum



Paragrafus
Mit nevezünk hátrá-

nyos megkülönböz -

tetésnek (diszkrimi-

náció)?

Hátrányos megkülön-
böztetés közvetlen és köz-
vetett módon valósulhat
meg. Közvetlen hátrá-
nyos megkülönböztetés-
nek minősül az olyan ren-
delkezés, amelynek kö-
vetkezményeként egy sze-
mély vagy csoport neme,
faji hovatartozása, bőrszí-
ne, nemzetisége, nemzeti
vagy etnikai kisebbséghez
való tartozása, anyanyelve,
fogyatékossága, egészségi
állapota, vallási vagy vi-
lágnézeti meggyőződése,
politikai véleménye, csalá-
di állapota, szexuális irá-
nyultsága, életkora vagy
egyéb jellemzője miatt
más személyhez vagy cso-
porthoz képest kedvezőt-
lenebb bánásmódban ré-
szesül. Közvetett hátrá-
nyos megkülönböztetés-
ről akkor van szó, ha az
egyenlő bánásmód köve-
telményének látszólag
megfelelő rendelkezés
egyes személyeket vagy
csoportokat másokkal
összehasonlítva hátrányo-
sabb helyzetbe hoz.

Minden demokratikus
társadalom alapelve, hogy
az egyénnek joga legyen a
törvény előtti egyenlőség-
hez, és védelmet kapjon a
hátrányos megkülönböz-
tetés ellen. A fogyatékkal
élő emberek jogait Szlo-
vákiában az alkotmány 12.
cikke, valamint a 2004. évi
365., diszkriminációelle-
nes törvény 3., 5. és 6. be-
kezdése szavatolja. Az
egyenlő bánásmód köve-
telményének megsértése
esetén történő jogi segít-
ségnyújtás eszközeit és
formáit a 9–11. § rögzíti.

*  *  *
Tapasztalta már, hogy

nem úgy bánnak Önnel,
mint másokkal? Úgy érzi,
hogy diszkriminálják?
Zaklatásban, megtorlás-
ban volt része? Hátrányos
megkülönböztetés érte: a
munkahelyén, iskolában,
hivatalban, orvosnál, bolt-
ban, áruk és szolgáltatá-
sok igénybevétele terén?
Forduljon a Szlovákiai
Emberjogi Központhoz,
ahol jogi segítséget nyúj-
tanak Önnek, és az
egyenlő bánásmód köve-
telményének megsértése
esetén a bíróságon is kép-
viselik. Fővárosi székhe-
lyén kívül regionális iro-
dákat is működtet. Bő-
vebb tájékoztatás: 

http://www.snslp.sk.
Elérhetőségei a ma-

gyarlakta területeken: 
Pozsony (országos köz-

pont): Slovenské národné
stredisko pre ľudské prá-
va, Kýčerského 5, 811 05

Bratislava; telefon:
02/208 501 11, 208 501 14.

Érsekújvár: Regionálna
kancelária SNSĽP, Hlav-
né námestie 7, 940 01
Nové Zámky; telefon:
035/286 50 11.

Rimaszombat: Regio-
nálna kancelária SNSĽP,
Ul. SNP 15, 979 01 Ri-
mavská Sobota; telefon:
047/286 50 11.

Homonna: Regionálna
kancelária SNSĽP, Ul. 26.
novembra 1509/1, 066 01
Humenné; telefon:
057/286 50 11.

*  *  *

Fogyatékosság, fo-

gyatékkal élő sze-

mély, speciális neve-

lési igényű gyermek

vagy tanuló

A fogyatékosságnak
többféle értelmezése is-
mert, és az egyes törvé-
nyek is más-más kritériu-
mok alapján ismernek el
fogyatékossággal élőnek
valakit. Az ilyen meghatá-
rozásokból gyűjtöttünk
össze néhányat:

Az Egészségügyi Vi-
lágszervezet (WHO)
1997-től használt értel-
mezésében a kiinduló-
pont az egészségi állapot.
Az egészségkárosodás
kor látozza a személy tevé-
kenységét, ez pedig a tár-
sadalomban történő rész-
vételét. Egyértelmű a tár-
sadalom felelőssége és az,
hogy gyakran nem is az
állapot, hanem a közeg

tesz fogyatékossá. (Kál-
mán Zsófia – Könczei
György: A Taigetosztól az
esélyegyenlőségig, 84–85.
old.)

Fogyatékossággal élő
személy minden olyan
személy, aki hosszan tartó
fizikai, értelmi, mentális
vagy érzékszervi károso-
dással él, amely számos
egyéb akadállyal együtt
korlátozhatja a teljes, ha-
tékony és másokkal
egyenlő társadalmi sze-
repvállalását. (A fogyaté-
kossággal élő személyek
jogairól rendelkező 2006.
évi, az Egyesült Nemzetek
Szervezete által elfogadott
egyezmény, 1. cikk)

Súlyos egészségkáro-
sodásról akkor beszélünk,
ha az egészségkárosodás
funkciózavarának mérté-
ke eléri az 50%-ot. Funk-
ciózavarnak tekinthető az
érintett személy fizikai,
érzékszervi vagy értelmi
képességeinek csökkené-
se, amely a feltételezések
szerint tovább tart 12 hó-
napnál. (A súlyos egész-
ségkárosodás pénzbeli
kompenzálásáról szóló
2008. évi 447. törvény, 2.
§, 2–3. bekezdés)

Rokkantnak számít az
a személy, akinek hosszan
tartó kedvezőtlen egész-
ségi állapota következté-
ben, összehasonlítva az
egészséges személyekkel,
több mint 40%-kal csök-
kent a munkavégzési ké-
pessége, és ez az állapot
előreláthatóan tovább tart
egy évnél. (A szociális
biztosításról szóló 2003.
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évi 461. törvény, 71. §, 2.
bekezdés)

Speciális nevelési igé-
nyű gyermek vagy tanu-
ló: aki egészségi problé-
mákkal küszködik, beteg,
egészségkárosodása van,
fejlődési rendellenesség-
ben szenved, értelmi,
hallás-, látás-, fizikai sé-
rült, kommunikációs

problémákkal küzd, au-
tista vagy más pervazív
rendellenességben szen-
ved, halmozottan sérült,
viselkedési, tanulási és fi-
gyelemzavarai vannak,
érzelmi és szociális funk-
ciók zavarát mutatja,
szociálisan hátrányos
helyzetű, illetve átlagon
felüli intellektuális, mű-

vészi vagy sporttehetsé-
get mutat.

A speciális nevelési
igényű gyermekről vagy
tanulóról a nevelési ta nács -
adó központokban vég-
zett vizsgálattal állapítha-
tó meg, hogy speciális ne-
velési igényei vannak; ki-
vételt képeznek a bírósági
határozat alapján speciális

nevelési intézményben el-
helyezett gyermekek.

Iskolai integrációnak
nevezzük, ha a normál
tanintézményben a speci-
ális és nem speciális neve-
lési igényű tanulók képzé-
se egy osztályban törté-
nik. (A közoktatásról szó-
ló 2008. évi 245. törvény,
2. §, j–q pont).
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Az akadályo-

zottság lélek-

tani hatásai
A testi 

akadályozottakról

„Mindenki annyira beteg,
amennyire ezt a környezete

érezteti vele!”

Ha valaki állandóan azt
hallja, hogy „te mennyire
szerencsétlen vagy!” –, el
is fogja hinni. Betegségtu-
data mindenkinek van, és
ez úgy munkálkodik,
ahogy neveltek bennün-
ket, aszerint alakul, amit a
környezetünk visszajelez
felénk. Az akadályozott-
ság állapot, amelyet el kell
fogadni, és igyekezni kell
megtanulni az ilyen hát-
ránnyal élni. Ebben a
gyermeknek segíteni kell:
megmutatni neki, hogyan

ellensúlyozhatja az adott
hátrányát (pl. idejében in-
duljon a buszra, ha nem
tud sietni…), hol kereshet
segítséget, ha rászorul, ki-
hez fordulhat, ha bántja
valami stb.

A testi akadályozottság
feltűnő, mindjárt felhívja
magára a környezet fi-
gyelmét. Nagyon sokan
panaszkodnak, hogy saj-
nálkoznak felettük, elfor-
dítják a fejüket, hogy ne is
lássák őket, vagy túlságo-
san gondoskodnak róluk,
s ilyenkor szinte kiskorú-
sítva érzik magukat. Eze-
ket az érzéseket mi, a tár-
saik váltjuk ki bennük, s
nekünk kell a szemléle-
tünkön változtatnunk.
Nem szabad sajnálkoz-
nunk, de közömbösek
sem lehetünk, ha szükség
van ránk!

Van példa az ellenke-
zőjére is, amikor az érin-
tett teljes értékű ember-
ként viselkedik: teszi a
dolgát, kapcsolatai van-
nak, igyekszik önálló len-
ni, és ha nem megy, segít-
séget kér. A legjobb példa
erre az integrált gyerme -
kek helyzete, akiknek ba-
ráti köre, úgymond, épek-
ből áll; ők bekapcsolód-
nak kortársaik tevékeny-

ségébe, részt vesznek a
többség által látogatott
szabadidős programok-
ban, tapasztalatot szerez-
nek. A család, a testvérek
is sokat tudnak segíteni,
ha minden családtagot
egyenrangúként kezelnek.

A túlságosan óvott,
függő viszonyban lévő
testileg akadályozott
gyermeket a szülő nem
egyenrangú társként fo-
gadja el, vagy a bűntudat
gátolja abban, hogy tuda-
tosítsa: neki magának is
szüksége van egy kis sza-
badságra, kikapcsolódás-
ra. Hiszen a gyermeknek
joga van mosolygós szülő-
re! Nem pedig olyanra,
aki a nevelésbe belefáradt,
és már csak panasz hagyja
el a száját, mert időköz-
ben a gyermeke megta-
nulta zsarolni őt…

A testi akadályozott-
ságnak különböző sú-
lyossági fokai vannak: a
szépséghibának minősí-
tettől egészen a mozgás-
képtelenségig. Szintén
gyakori eset, hogy más
hátrány: például látás-
csökkenés, beszédhiba
vagy értelmi fogyatékos-
ság is társul hozzá. A hal-
mozott akadályozottság
lényegesen behatárolja az

illető lehetőségeit, és csak
egyéni differenciált diag-
nózissal lehet mérlegelni,
hogy közülük melyekre
építhet.

Mindenkinek más-
más az élettere, a környe-
zettel való kapcsolata, de
az életminősége attól
függ, hogy mennyire fo-
gadja el őt a környezete,
és ennek tükrében ho-
gyan képes önmagát elfo-
gadni. Gyermekként tel-
jes mértékben a szűk csa-
ládra hagyatkozik, majd
serdülőként átértékeli le-
hetőségeit: hogyan lesz
képes magát ellátni, mi-
ből fog élni, milyen mun-
kakörben tud érvényesül-
ni, stb. Már nemcsak ba-
rátot keres, hanem part-
nert is. Ez a személyiség -
érés különböző lelki tusá-
kat okoz, gyakran nem-
csak neki, hanem szeret-
teinek is. Mit lehet ilyen-
kor tenni? Elengedni
oda, ahol szintén „óvják”,
de másképp: gyógykeze-
lés, szanatórium, bennla-
kásos iskola, továbbtanu-
lás, védett munkahely
stb. A társadalom sem
készült fel teljesen a spe-
ciális szükségletű embe -
rek elfogadására, és helyi
szinten is találkozunk



akadályokkal, értetlen-
séggel, tájékozatlanság-
gal. Nagyon sokat tudnak
segíteni a civil kezdemé-
nyezések, amelyek felvál-

lalják az érdekvédelmet,
és síkraszállnak az esély-
egyenlőség biztosításáért.
Általában az érintettek
szülei veszik fel a harcot,

majd társulnak hozzájuk
a velük rokonszenvezők –
végül a gyermekek felnő-
nek, és maguk szereznek
érvényt szükségleteiknek.

Ebben kell, hogy a társa-
ik legyünk!

Strédl Terézia
pszichológus, 

Selye János Egyetem
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Mozgássérült

gyermek szü-

letése a csa lád-

ban
A gyermek érkezése

mindig nagy változás a
család életében, de ha sé-
rült gyermek születik, el-
kerülhetetlen az élet át-
szervezése. Fontos, hogy
ebben lehetőleg minden
családtag részt vegyen. A
legnagyobb áldozatot
azonban az anya vállalja,
hiszen sérült gyermekéről
csak úgy tud gondoskod-
ni, hogy egy időre (vagy
teljesen) feladja a munká-
ját. Erre a célzott fejlesz-
tés és az intenzív gyakor-
lás végett van szükség. A
bölcsőde nem kerülhet
szóba, a speciális intézmé-
nyekben történő elhelye-
zés pedig még a súlyosan
sérült gyermek esetében is
csak intenzív otthoni fej-
lesztés után, a második
életév betöltését követően
ajánlatos. Természetesen
lehetnek kivételek is, ami-

kor már a gyermek első
életévében sem csak az
anyára hárulnak a min-
dennapi feladatok, de le-
hetőség szerint ilyen eset-
ben se dolgozzon teljes
munkaidőben. Sokszor
nem könnyű a munkavi-
szony megszakítása mel-
lett dönteni, hiszen a
gyermek születése után
még nagyobb szükség le-
het a pénzre. Előfordul az
is, hogy az anya sajnálja
feladni jó állását. Jó azon-
ban, ha átgondolja a kö-
vetkezőket: Ha az élet
egészét nézzük: két, há-
rom vagy négy év nem
sok, és ezalatt sok minden
eldőlhet a gyermek sorsá-
val kapcsolatban. Morális
szempontból nézve bizo-
nyára a szülő is úgy talál-
ja, hogy minden ráfordí-
tott időt és pénzt megér,
ha gyermekén segíthet, ha
eléri, hogy mindennapi
életvitelében önálló le-
gyen, ha megtanítja járni,
kerékpározni… De néz-
zük a másik oldalról: mit
jelent a szülő és az egész
család számára, ha a sérült
gyermekről egész életén
keresztül kellene gondos-
kodniuk? Higgye el, lelki-
ismeretével sem tudna
megbékélni, ha mindig
arra kellene gondolnia,
hogy nem tett meg min-
dent érte.

A gyermek valószínű-
leg egy életen át a szülők-
kel marad. Még ha ké-

sőbb szeretnék is elhe-
lyezni speciális intéz-
ményben – amelyre a leg-
többen nem tudják rá-
szánni magukat, és nem is
kényszeríthetők rá –, kü-
lönböző objektív okok
miatt nem mindig meg-
oldható. Hogy képes le-
gyen helyes döntésre, kép-
zelje magát a szülő abba a
helyzetbe, hogy ő szenved
balesetet, és egy időre
munkaképtelenné válik.
Ugye ebben az esetben
kényszerűségből is meg-
oldanák mind az anyagi,
mind az egyéb problémá-
kat? Tudatosítania kell,
hogy munkahelyén, ha
nehezen is, de pótolni
tudják önt. Beteg gyerme-
ke mellett azonban az
anya pótolhatatlan. Vizs-
gálják meg a lakáskörülmé -
nyeket is, megfelelőek-e
gyermekük szempontjá-
ból. Mit ér a leszebb lakás
a harmadik emeleten lift
nélkül, ha a gyermeket
folyton ölben kell cipelnie
a lépcsőn? Ez a megterhe-

lés a szülő egészségére is
káros, ezért inkább változ-
tassanak lakóhelyet. Fon-
tolják meg, nem juthatná-
nak-e egy kis kerthez is.
Ez csodálatos lenne a
gyermek számára. Esetleg
nem tarthatnának-e házi-
állatot kárpótlásul a kicsi-
nek azért a sok minde-
nért, amiről le kell mon-
dania? Végig kell gondol-
ni a későbbi iskolalátoga-
tás lehetőségeit is. Mind-
ezeket figyelembe véve
előnyös lehet a lakásvál-
toztatás. A felmerülő
gondok ellenére ne csüg-
gedjenek. Minden kis
előrelépés segít gyerme -
küknek abban, hogy élete
– amely az ő számára
éppolyan kedves, mint
bármelyikünknek a saját-
ja – egyre jobban kitelje-
sedjék.

Fehér Anna 
gyógypedagógus, 

Pedagógiai és Pszicholó-

giai Tanácsadó Központ,

Komárom

Illusztrációs felvétel 
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tanácsadó

Hogyan foly-

tathat egész-

séges életmó-

dot a súlyosan

mozgáskorlá-

tozott ember?

Válaszol: dr. Molnár

Ferenc, a Komáromi

Területi Közegész-

ségügyi Hivatal mun-

katársa.

Az egészséges életmód
véleményem szerint első-
sorban a fejben, vagyis a
gondolkodásnál kezdődik.
Mivel a gondolkodás nem
mozgáshoz kötött, nem
látom különösebb akadá-
lyát az egészséges élet-
módra való váltásnak
szinte bármilyen diagnó-
zis esetén, ha ép elméjű,
tudatánál lévő emberről
van szó. A gondolkodás
megváltoztatása döntő je-
lentőségű: ha nem követ-
kezik be, nem fogjuk tud-
ni tartósan megváltoztatni
az életmódunkat. Tudato-
sítani kell, hogy valóban

az egészség a legnagyobb
kincs, és az egészség
olyan, mint egy jó házas-
ság: naponta tenni kell ér-
te. Az egészséges élet-
módban az a csodálatos,
hogy ha szervezetünknek
megadjuk azokat a felté-
teleket, amelyekre szük-
sége van, akkor egészsé-
ges marad, illetve beteg-
ség esetén képes önmagát
meggyógyítani. Ki me-
rem jelenteni, hogy ez a
lehető legjobb választás
nemcsak a mozgáskorlá-
tozott embereknek, ha-
nem az úgynevezett
egészségeseknek is. Hogy
miért? Mert azon túl,
hogy véleményem szerint
ez a boldogsághoz vezető
legbiztosabb út, szinte
nincs olyan testi vagy lelki
betegség, amely ne pozití-
van reagálna a helyes vál-
toztatásra. A betegségek
gyakran tünetmentessé
válnak, jelentősen javul az
állapot, vagy ha ez nem
megy, akkor stabilizáló-
dik, esetleg lassul a beteg-
ség előrehaladása. Ve-
gyünk például egy olyan
egyszerű dolgot, mint a
légzőgyakorlatok. Ezeket
minden helyzetben: tehát
akár ülve vagy fekve is le-
het végezni. Mivel ilyen-
kor oxigént juttatunk
szervezetünkbe, valamint
fokozott mértékben sza-
badulunk meg a felesleges
szén-dioxidtól, mintegy
energizáljuk testünket.
Nem utolsósorban pedig
kiváló stresszűzők is. A
másik dolog a mozgás, il-
letve a működésképes iz-
mok feszítése-ernyesztése.

A feszítés során a szöve-
tekben pangó, szén-dio-
xidban bővelkedő, anyag-
csere-végtermékekkel teli
testnedvek megindulnak a
kiválasztószervek felé, he-
lyükre pedig az ernyesztés
során oxigén- és táplálék-
dús vér áramlik, ezáltal ja-
vítva a szövetek anyagcse-
réjét. Akár kerekes szék-
ben ülve is képesek va-
gyunk így átmozgatni
szinte az egész testünket.
További dologként emlí-
teném a gondolkodás iga-
zi megreformálását. Azon
túl, hogy döntésünk foly-
tán az egészség értékren-
dünk egy magasabb foká-
ra került, érdemes kialakí-
tanunk az úgynevezett
szeretetközpontú gondol-
kodást. Ez annyit jelent,

hogy a szeretet fog gon-
dolkodásunk középpont-
jában állni, tehát a szava-
ink és tetteink mögött is.
Sokakban a szó hallatán
kérdések merülhetnek fel.
Én itt a szereteten azt a
fajta érzést értem, amelyet
leginkább az anyai szere-
tet fejez ki, amelyre ideális
esetben két dolog jellem-
ző: ha úgy adódna, akár
életét is adná gyermeké-
ért; másrészt pedig elfo-
gadja gyermekét olyan-

nak, amilyen, nem akarja
megváltoztatni. Minél in-
kább be tudjuk csempész-
ni ezt a fajta szeretetet
életünkbe, annál egészsé-
gesebbek és – ami még
fontosabb – annál boldo-
gabbak leszünk. A fent
említett dolgoknak van
még egy fontos tulajdon-
ságuk: nem pénzfüggőek;
tehát nem kell az ember-
nek anyagilag tehetősnek
lennie, hogy váltani tud-
jon. Az egészséges élet-
mód ma a világ legjobb
befektetése (elsősorban
időt igényel), mert a leg-
biztosabb, hogy megtérül.
Lehet sok pénzem, de ha
rosszul fektetem be, egy
pillanat alatt elúszhat; ha
viszont az egészségembe
fektetek be, akkor na-

gyobb valószínűséggel
maradok egészséges testi-
leg és lelkileg is (így aztán
tovább leszek képes még
akár pénzt keresni is).

(Folytatás

a következő számban.)

Tanácsadó rovatunk
munkatársaitól (jogász,
pszichológus, gyógy pe-
dagógus, orvos) kér-
dezhetnek is.
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nemzetközi jog

Hatékony jogvédelem
Szlovákia ratifikálta a fogyatékossággal 
élő személyek jogairól szóló ENSZ-egyezményt

Aláírásával az ország elismerte,
hogy a Fogyatékossággal Élő Sze-
mélyek Jogainak Bizottsága illeté-
kes vizsgálni azoknak a beadványa-
it, akik úgy érzik, hogy sérültek az
egyezményben foglalt jogaik, és
már minden hazai orvoslási lehető-
séget kimerítettek. A dokumentum
a már meglévő emberjogi egyez-
ményeken alapul, de a fogyatékos-
sággal élő személyek szempontjait
veszi figyelembe. Kötelezi az álla-
mokat, hogy szavatolják számukra
a hatékony jogvédelmet, és bizto-
sítsák az általános érvényű emberi
jogok érvényesülését. A Szlovák
Köztársaság Fogyatékosügyi Nem-
zeti Tanácsa az egyezmény végre-
hajtásában a 33. cikk (nemzeti
szintű teljesítés és ellenőrzés) mi-
hamarabbi megvalósítását tartja
szükségesnek. Ennek értelmében a
részes államoknak koordinációs
pontokat kell kijelölniük, amelyek
segítik, védik és ellenőrzik az
egyezmény végrehajtását. A civil
társadalmat – különösen a fogyaté-
kossággal élő személyeket és az
őket képviselő szervezeteket – be
kell vonni az ellenőrzési folyama-
tokba.

Az ENSZ-egyezmény ratifikálá-
sát követően a Szlovák Köztársaság
Fogyatékosügyi Nemzeti Tanácsá-
ban tömörülő szerveztek nyilatko-
zatot intéztek a kormányhoz.

Üdvözölték az aláírás tényét,
ugyanakkor felhívták a figyelmet

arra, hogy hamarosan megszűnhet-
nek a fogyatékossággal élő szemé-
lyek érdekvédelmi szervezetei, pe-
dig az egyezményben foglaltak gya-
korlati megvalósításához és annak
ellenőrzéséhez nagy szükség van rá-
juk. A szervezetek működési felté-
teleinek fokozatos rosszabbodása
ugyanis elsorvadásukhoz vezet, így
Szlovákiában a fogyatékos és egész-
ségkárosodott személyek magukra
maradnak az állami gépezettel
szemben, megfosztva attól a lehető-
ségtől, hogy szervezetten lépjenek
fel jogaikért. Ezeknek a szerveze-
teknek a jogvédelem és -alkalmazás,
az önérvényesítés támogatása, a
közvéleménynek a fogyatékossággal
élők helyzetéről való tájékoztatása a
feladatuk. A tagságot maguk az
érintettek alkotják, és önerőből nem
képesek működtetni szervezeteiket.
A szlovák kormánynak, az Európai
Uniónak és az Európa Tanácsnak a
hivatalos dokumentumai s más
nemzetközi egyezmények, valamint
maguk a politikusok is hangsúlyoz-
zák, mennyire fontos a fogyatékos
és egészségkárosodott állampolgár-
nak a társadalom életében való tel-
jes értékű részvétele, ugyanakkor a
feltételek hiányoznak hozzá. Az
utóbbi időben a munka-, szociális
és családügyi minisztérium támo-
gatási rendszere már nem teszi le-
hetővé a felvilágosítómunkát, az
önérvényesítés és az öntudat erősí-
tését szolgáló rendezvények szerve-

zését, a működési költségek fedezé-
sét. A strukturális alapokat nem si-
kerül megfelelően kihasználni,
ugyanis rendkívül nehéz megtalálni
a megfelelő pályázatokat, nincs fe-
dezet az önrészre, bonyolultak az
adminisztratív követelmények, és
sikeres pályázat esetén is hosszú hó-
napokig kell várni a kiadások meg-
térülésére. Szociális szolgáltatáso-
kat ezek a szervezetek szponzori tá-
mogatásokból és az adók két száza-
lékából tudnak nyújtani; a szociális
szolgáltatásokról szóló törvény sem
váltotta be a hozzá fűzött reménye-
ket, főként a hosszadalmas és ne-
hézkes adminisztráció miatt. Jelen-
leg csak pályázatok útján jutnak
anyagi eszközökhöz, ez viszont erő-
sen akadályozza egy szervezet gör-
dülékeny működését.

A Szlovák Köztársaság Fogyaté-
kosügyi Nemzeti Tanácsának 20
tagszervezete nyilatkozatában fel-
szólítja a szlovák kormányt: ha a tár-
sadalomnak valóban az a szándéka,
hogy a fogyatékossággal élő szemé-
lyek tevékenyen részt vegyenek az
őket érintő problémák megoldásá-
ban – ennek szükségességét az
ENSZ-egyezmény is kinyilvánítja –,
hozzon intézkedéseket a válságban
levő fogyatékosszervezetek helyze-
tének azonnali és hosszú távú ren-
dezésére.

Forrás: www.nrozp.sk 

A szlovák parlament 2010. március 9-én a világon 82. országként ratifikál-
ta a fogyatékossággal élő személyek jogairól szóló ENSZ-egyezményt, és
52.-ként a hozzá kapcsolódó fakultatív jegyzőkönyvet. A Szlovák Köztár-
saság Fogyatékosügyi Nemzeti Tanácsa az egyezményt a fogyatékosügy te-
rületén egyedülálló és a leghatásosabb nemzetközi jogi dokumentumnak
tartja. 
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bemutatjuk

A Szlovák Humanitárius Tanács
A szlovákiai humanitárius és ka-

ritatív szervezetek legnagyobb ön-
kéntes ernyőszervezete, a Szlovák
Humanitárius Tanács (SZHT)
1990 májusában jött létre. Százhet-
vennyolc – fogyatékkal élő és egész-
ségkárosodott embereket tömörítő,
szociális területen tevékenykedő –
polgári társulás, nonprofit alap és
alapítvány a tagja; munkájukat tájé-
koztató, módszertani, koordinációs
és tanácsadó központként segíti.
Együttműködik velük különböző
humanitárius projektek megvalósí-
tásában, és támogatókat szerez szá-
mukra. Képviseli őket az államigaz-
gatási és önkormányzati szervekkel
való tárgyalásokon, biztosítja az
egészségkárosodott, valamint a szo-
ciálisan hátrányos helyzetű emberek
jogvédelmét a bírósági eljárásokban.

Az SZHT tagja több nemzetkö-
zi szervezetnek, együttműködik az
ENSZ menekültügyi főbiztosságá-
val, és szociális támogatást nyújt a
Szlovákiában élő menekülteknek.
A betegjogok érvényesítése terén
kapcsolatot tart fenn az Egészség-
ügyi Világszervezet (WHO) szlo-
vákiai irodájával. A külhoni Svéd–
Szlovák Egyesülettel közösen rend-
szeresen megszervezi az egészség-
károsodott embereknek szánt gyó-
gyászati és rehabilitációs eszközök
behozatalát. A kamionokkal ide-

szállított eszközöket egyének, szoci-
ális és egészségügyi intézetek egya-
ránt szívesen fogadják.

A Szlovák Humanitárius Tanács
a szociális szolgáltatások terén fon-
tos partnerévé vált az államnak és az
önkormányzatoknak. Az önkéntes
szervezetek képviselői évente mun-
kamegbeszélést tartanak a köztársa-
sági elnökkel, a parlament és kor-
mány tagjaival. A Tanács megjelen-
teti a Humanita című folyóiratot és
Humanita Plus című mellékletét;
utóbbi részletesebben foglalkozik az
egészségkárosodott embereket érin-
tő kérdésekkel. Mostantól fogva pe-
dig lapunknak is kiadója.

2002 óta működik az SZHT
multimediális tájékoztató rendszere,
a ReHIS, melynek célja az egészség-
károsodott emberek munkahelyi és
szociális integrációjának támogatá-
sa. A www.rehis.sk internetes portá-
lon olvasható.

A tanács a Szlovákiában élő me-
nekültek támogatását szolgáló szá-
mos projektben vesz részt, és konk-
rét ügyekben segítséget nyújt külföl-
di állampolgároknak, menekültjogi
státusért folyamodóknak, menekült-
táborokban élőknek. Sok szervezet-
tel, céggel is együttműködik a rossz
szociális helyzetben levő és egész-
ségkárosodott emberek segítésében.
Támogatást nyújtott a szlovákiai ár-

vízkárosultak-
nak, és más,
természeti ka-
tasztrófától
vagy katonai
konfliktusok-
tól sújtott or-
szágokban –
pl. Hegyi-Ka-
rabahban vagy
Horvátországban is – ismerik a ne-
vét.

A Szlovák Humanitárius Tanács
és tagszervezetei gyakran nyújtanak
segítséget, végeznek tanácsadást
vagy szerveznek jótékonysági ren-
dezvényeket a hátrányos helyzetű
vagy egészségkárosodott emberek
számára. Legyen az nevelőszülőknél
élő gyermek, testi, érzékszervi, értel-
mi vagy halmozottan sérült gyer-
mek, fiatal vagy felnőtt; bántalma-
zott, szexuális visszaélést elszenve-
dett vagy elhanyagolt gyermek; sze-
gény sokgyermekes vagy fogyatékos
családtagról gondoskodó család;
szociális intézet, idősotthon lakója;
öreg, beteg, egyedül élő ember; há-
borús rokkant, hajléktalan, börtön-
ből szabadult, drogfüggő, krízishely-
zetben levő ember, egy céljuk van:
szenvedéseinek enyhítése, társadal-
mi integrációjának elősegítése.

Forrás: www.shr.sk

Két kérdés Eva Lysičanovához, 
a Szlovák Humanitárius Tanács 
hivatalának igazgatójához:
Miért vállalkozott a Szlovák Humanitárius Tanács

arra, hogy a Carissimi nonprofit alap kezdeményezé-
sére kiadja a Carissimi folyóiratot?

Nagyon megtetszett az ötlet. Nekünk is célunk a
fogyatékkal élő emberekek támogatása, és a folyóirat
elősegítheti, hogy azoknak a sérült embereknek,
akiknek gondot okoz a szlovák nyelven történő tájé-
koztatás megfelelő megértése, javuljanak az életkö-

rülményeik. Ezért fogtunk bele ebbe a projektbe kö-
zösen a Carissimi nonprofit alappal. Engem azzal fo-
gott meg, hogy azoknak segít, akiknek segítségre van
szükségük.

Hogyan képzelik el a Humanitával való együtt-
működést?

A szerkesztők kicserélhetik az információkat,
egyes témákat akár közösen is feldolgozhatnak. És
hogy a Carissimi ezt magyarul teszi, hiszem, hogy
valóban jobban eljutnak azokhoz, akiknél fennáll a
nyelvi akadály, ha valamilyen szlovák szakszöveget
kell értelmezniük. (t)



A jótékonysági alap 2002-ben
alakult azzal a céllal, hogy anyagi-
lag támogasson fogyatékos és
egészségkárosodott gyermeket ne-
velő, súlyos gondokkal küzdő fő-
ként magyar családokat. A szülők
és szakemberek munkáját szakiro-
dalommal és előadások szervezésé-
vel is segítjük. Különböző rendez-
vényeken hívjuk fel a figyelmet a
fogyatékkal élő emberek nehézsé-

geire, a külső és belső akadályokra,
amelyekkel meg kell küzdeniük, s
több-kevesebb sikerrel megpróbál-
kozunk ezeknek az akadályoknak
az elhárításával. Támogatjuk a Ca-
rissimi folyóirat megjelenését.
Honlapunkon (www.carissimi.sk)
a kiadvány elektronikus formában
megtalálható, és onnan letölthető.
Tevékenységünket csak támogatók
segítségével tudjuk kifejteni. Van,

aki pénzadományt nyújt, sokan
adójuk két százalékát ajánlják fel,
mások munkájukat, szaktudásukat
adják. Köszönet valamennyiüknek,
és a jövőben is szívesen fogadunk
minden támogatást. Számlaszá-
munk: 5345665/5200. Címünk:
Carissimi n. f., Nám. 1. mája 10-
12, 811 06 Bratislava. E-mail cí-
münk: carissimi2002@gmail.com.

(t)
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szervezeteink életéből

A Carissimi nonprofit alapról

A Patrónus polgári tár-
sulás természetes és jogi
személyek önkéntes cso-
portosulása; 2004-ben
alapította öt fiatal. Elsőd-
legesen az Ung-vidéken
tevékenykedünk, de a
Bodrogközzel, illetve
Észak-Magyarországgal,
Kárpátaljával, a Partium-
mal és Erdéllyel is erős
kapcsolatokat ápolunk.

Célcsoportunk a hátrá-
nyos helyzetű személyek
és családjuk. Elsősorban
nekik segítünk saját tevé-
kenységük elindításában
és fenntartásában. Leg-
főbb prioritásunk a moz-
gássérült és egyéb egész-
ségkárosodott személyek
és családtagjaik, valamint
a fiatalok segítése. Tevé-
kenységünket gazdasági-
lag, földrajzilag vagy kul-
turálisan hátrányos hely-
zetben lévő csoportokra is
kiterjesztettük. Céljaink
között van az információ-
gyűjtés és ingyenes infor-
mációszolgáltatás az eu-
rópai uniós és állami tá-
mogatásokról, projektek
tervezéséhez és kérvények
írásához, oktató-, kulturá-

lis és társadalmi rendezvé-
nyek megvalósításában
való segítségnyújtás, jóté-
konysági rendezvények
szervezése, adományok
gyűjtése. Több nagy sike-
rű rendezvény van már a
hátunk mögött. Tevé-
kenységünkből most a
szociális vonatkozásúakat
emelnénk ki.

Bemutatkozó akciónk
az Anyukaklub elnevezé-
sű, 9 hónapig tartó ren-
dezvénysorozat volt,
amelyben az egyedülálló,
illetve nagyon fiatal anyu-
kákra helyeztük a hang-
súlyt, miközben játszóhá-
zak segítségével gyerme-
keik felügyeletét is meg-
oldottuk.

Két fesztivál szervezé-
sében rendszeresen, min-
den évben segédkeztünk:
a Csicseri Zöldborsó
Fesztiválon, ahol az

egészségkárosodott sze-
mélyek rendeznek sport-
és kulturális programokat
az egészségesek részére,
valamint a körömpörkölt-
főző versenyen Iskében,
egy alig 100 lakosú tele-
pülésen. Mindkét feszti-
vál külföldieket is vonz.

Egyik nagy vállalkozá-
sunk volt, amikor egész-
séges és fogyatékkal élő
személyeknek, valamint a
nagykaposi gyermekott-
hon lakóinak a részvételé-
vel Dann Goggin Apácák
c. musicaljét vittünk szín-
padra. Hihetetlenül sok
akarat van ezekben a fia-
talokban. Nagyon nagy
élmény volt látni, hogyan
egészítik ki egymást a lá-
tás-, mozgás- és értelmi
sérültek, a gyermekott-
hon lakói pedig milyen
szeretettel vették körül
mindannyiukat. Ez a pá-
lyázat két évig tartott.
Több helyen is felléptünk
a darabbal, nagyon nagy
sikerrel.

Többször gyűjtöttünk
adományokat rászorulók
számára. Hosszabb ideig
segítettünk egy családot,

ahol az egyetlen gyermek
nyitott hátgerinccel szüle-
tett, és a hazai orvosok
nem sokat törődtek a fej-
lődésével. Számos bonyo-
dalom után már túl van az
életmentő műtéten. Ez a
Carissimi nonprofit alap-
nak köszönhető, mert a
műtéthez szükséges jelen-
tős összeg az ő közvetíté-
sükkel érkezett.

Bár jelenleg mindany-
nyian dolgozunk, napköz-
ben a mindennapi mun-
kánkat végezzük, a dél-
utánok nagy részét és a
hétvégéinket a Patrónus
rendezvényei foglalják le.
Munkákat a jövőben is
szeretnénk folytatni, hogy
továbbra is segíthessük a
térséget és a fogyatékkal
vagy más hátránnyal élő-
ket, ahogyan azt a kezde-
tekkor elterveztük.

Nagy Zsuzsanna 
Nagy Aranka

Patrónus

Várjuk leveleiket, tu-
dósításaikat rendezvé-
nyeikről, szervezetük
tevékenységéről.

A Patrónus polgári társulás (Csicser)
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jegyzetünk

Odaadás és hozzáértés
Kovácsfalvára (Kováčovo) már

felnőttként először húsz évvel ezelőtt

mentem rehabilitációra. Kicsit feszült

voltam, mert tíz évvel azelőtt egyszer

már voltam itt, és hát nem a legjobb

emlékeket őriztem akkorról. Igaz, ak-

kor a Marinában voltam, a gyerekek

között. Azután kerültem el Csehor-

szágba, Janské Lázněba, három egy-

mást követő évben voltam ott, és azo-

kat a hónapokat életem legszebb emlé-

kei közt őrizgetem. A csodálatos he-

gyek és a csodálatos emberek tettek en-

gem egy életre Csehország rajongójá-

vá.

1986-ban Pöstyénben voltam,

majd kétszer Galántán, a kórház re-

habilitációs osztályán. Így jutottunk

el 1990-ig, amikor újfent Kovácsfal-

vára kaptam beutalót. Az Országos

Rehabilitációs Központ épületét nem

sokkal azelőtt adták át, és bizony a

környék még rendezetlen volt. Pallók

voltak lefektetve, hogy a kerekes szé-

kek kijussanak az útra, és ne süllyed-

jenek el a kavicságyban.

…

Kovácsfalva jóformán össze van

épülve Zólyommal, hisz csak 4 kilo-

méterre van tőle, úgyhogy városi bu-

szok járnak ki ide. Mint az elején ír-

tam volt, először egy kis feszültséggel

érkeztem. Ez azonban csak addig

tartott, amíg az első nővérke rám nem

mosolygott, és máris oldódott a fe-

szültség. Egy betegnek ugyanis, aki

tele van bizonytalansággal, amikor

megérkezik a kórházba, az első és leg-

fontosabb gyógyszere az, amelyet

semmilyen orvos nem ír fel: ha bátorí-

tóan rámosolyognak. Énrám rám mo-

solyogtak, és azóta is igyekeznek mo-

solyogni. Pedig néha az a legnehe-

zebb. Hogy a nővérkék mosolyogja-

nak. Mert aki naponta a szenvedéssel

kénytelen szembesülni, annak köny-

nyen arcára fagy a mosoly, és csak

szörnyülködik, hogy az emberi életnek

milyen mélységei vannak. Azt szok-

tam mondani, hogy töltsön el itt va-

laki akár csak egy hónapot is, és átér-

tékeli az életét. Megváltozik az érték-

rendje, és más dolgokat kezd értékes-

nek tartani, mint amit addig annak

tartott.

Mindezt nem is lehet másképp el-

viselni, csak jó értelemben vett profiz-

mussal. Számtalanszor hallottam itt,

hogy a betegeknek nem sajnálatra van

szükségük, hanem segítségre. Falraga-

szok hirdetik, hogy az ápolószemély-

zet nem azért van, hogy pátyolgassa

őket, hanem hogy segítsen nekik.

És csakugyan, amióta ide vissza-

járok, egyre erősödik bennem az ér-

zés, hogy itt nemcsak beszélnek a cso-

dáról, hanem teszik is. A jó ég a meg-

mondhatója, hányszor történt meg,

hogy hordágyon hoztak ide valakit,

aki aztán a saját lábán távozott.

Vagy az egyik nap még kerekes szék-

ben ült, és a másikon – bár mankók-

kal, de – járt!

…

Annak, aki ide kerül, sokszor nem-

csak fizikai, hanem pszichikai támo-

gatásra is szüksége van, hiszen a lelke

is romokban van. Éppen ezért épült a

kis utcácska sarkán a kis templom.

Legtöbbször zsúfolt. Vasárnaponként

az oltár előtt szabadon hagyott helyen

8-10 kerekes szék is áll. És nemcsak

az Országos Rehabilitációs Központ-

ból jönnek, hanem gyerekek is érkez-

nek a Marinából. Az első padsorokat

mindig a betegek foglalják el, és csak

utánuk következnek a falusi lakosok.

A miséket pedig gyakran azok a lelki-

atyák tartják, akiket szintén itt gyó-

gyítanak.

…

Kérem a kedves olvasó elnézését, ha

a jegyzetíró szavaiból a szokásosnál

nagyobb lelkesültséget olvasott ki, de

mentségemre szolgáljon, hogy a saját

(legjobb) tapasztalataimról írtam.

Sztakó Zsolt

Alulírott ezúton megrendelem a Carissimi című ingyenes folyóiratot .............. példányban az alábbi címre.

NÉV:  _________________________________________________________________________________________

LAKCÍM: ______________________________________________________________________________________

Dátum: Aláírás:

A megrendelést a következő címek egyikére kérjük: 
Levélcímünk: Tóth Erika, Bučinová 14, 821 07 Bratislava. E-mail: carissimi.lap@gmail.com.

Támogatásukat erre a számlára küldhetik: č. účtu: 5345665/5200, variab. symbol: 1111.
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szótárköszöntő

Minden tetőről lehet látni a napot 

Nagy-nagy szeretettel köszön-
töm a frissen születendő újságot, és
különösképpen az olvasótáborát.
Azt hiszem, hogy mindannyian
kicsit fogyatékosok vagyunk. Én is
úgy születtem, hogy nem érzem a
szagokat, de azt gondolom, hogy
törekednünk kell a maximumra.
Pilinszky Jánosnak van egy nagyon
szép gondolata. Azt mondja, hogy
végtelenül jól van minden, ami
van, mert minden tetőről lehet
látni a napot. Tudnunk kell, hogy
akármennyire fogyatékosok va -
gyunk is, az igazi értékek: a barát-
ság, a szeretet, a Jóisten minden
tetőről látható, elérhető, megvaló-
sítható. Tehát hogy megnyugod-
junk, ez nagyon fontos gondolat. A
másik dolog az, hogy ép, egészsé-
ges ember is állandóan az ötről a
hatra, hatról a hétre, hétről a nyolc-
ra próbál felfejlődni, és mi is a
nálunk lévő sérült gyerekeket a
maguk szintjén folyamatosan erre
biztatjuk: próbáljanak felnőni,
kibontakozni, a bennük lévő érté-
keket előhozni. Fel kell nőni a fel-

adatokhoz, ahhoz, hogy az életben
meg tudd állni a helyed. Sok olyan
pozitív példát láttunk, hogy van,
akinek nincs keze, és nekiáll a
lábával: szépen gitározik, felöltö-
zik, megfésülködik… Miért? Mert
élni akar. Tehát valahol ezt az élni
akarást, ezt a kibontakozás utáni
vágyat szeretnénk mi minden
egyes bajban lévő vagy sérült gye-
rekbe belepalántálni, s öntözgetni,
hogy ez kibontakozzon bennük. A
gyógytornász azt a végtagot tor-
náztatja, amelyik sérült. Nemrégen
az egyik lányunknak eltörött a
keze, és rosszul forrt össze. Alig
tudta fogni a kezével a villát és a
kést; elvittük a gyógytornászhoz.
Annyira jó volt látni azt a határo-
zott, erős fellépésű embert! Bizony
a kislány sokszor elsírta magát,
mert nehezére esett a fejlesztés, de
végül is a kezével most gitározik, és
bármit el tud végezni. Ilyen irány-
ban szeretnénk mi is foglalkozni a
sérültjeinkkel. 

Mit tud mondani azoknak a szü-
lőknek, akikben egy világ omlik

össze, ha fogyatékos gyermekük szü-
letik? 

Ne fogadjuk el. A korlátainkat
nem szabad elfogadjuk. Az ép,
egészséges ember is állandóan a lét
korlátait feszegeti. Tovább próbál
menni. Én azt láttam, hogy nagyon
sok sérült, beteg gyermek, akivel
foglalkoztak, akivel élő közösség-
ben együtt éltek emberek, nagyon
sokat fejlődött, és kibontakozott.
Akár fogyatékosok vagyunk, akár
egészségesek, mindenképpen neki
kell feszülnünk korlátainknak,
hogy átszakítsuk őket. (t)

Böjte Csaba f erences szerzetes, a dévai árva gyerekek patrónusa tavasszal
részt vett Rozsnyón az oszágos pedagógustalálkozón. Néhány biztató szót
kértem tőle induló lapunk számára:

Magyar–szlovák, szlovák–magyar szótár
a fogyatékossággal élő személyek jogairól szóló

ENSZ-egyezmény – Dohovor Organizácie
Spojených národov o právach osôb so zdravotným
postihnutím

akadálymentes épület – bezbariérová budova
akadálymentesítés – debarierizácia
elektromos kerekes szék – elektrický vozík
emelő – zdvihák
emelőlap – zdvižná plošina
egyetemes tervezés – univerzálne navrhovanie
fakultatív jegyzőkönyv a fogyatékossággal élő szemé-

lyek jogairól szóló egyezményhez – Opčný proto-
kol k Dohovoru o právach osôb so zdravotným
postihnutím

felfekvés elleni gyógymatrac – antidekubitný matrac
ferde feljáró, rámpa – rampa
fogyatékossággal élő személy – osoba so zdravotným

postihnutím
gyógyászatisegédeszköz-szaküzlet – výdajňa kom-

penzačných pomôcok
izomrost – svalové vlákno
izomsorvadás – svalová dystrófia
izomgyengeség – svalová slabosť
Izomsorvadásos Betegek Országos Szervezete –

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR
lábikra – lýtko
lélegeztetőgép – dýchací prístroj
lépcsőnjáró – schodolez
mechanikus kerekes szék – mechanický vozík
mobil emelő – mobilný zdvihák
Nemzeti Rehabilitációs Központ – Národné

Rehabilitačné Centrum
összecsukható rámpa – skladacia nájazdová rampa
őssejtkutatás – výskum kmeňových buniek
személyi segítő – osobný asistent
váladékszívó – odsávačka hlienov
zsírszövet – tukové tkanivo

antidekubitný matrac – felfekvés elleni gyógymatrac 
bezbariérová budova – akadálymentes épület
debarierizácia – akadálymentesítés
Dohovor Organizácie Spojených národov o právach

osôb so zdravotným postihnutím – a fogyatékos-
sággal élő személyek jogairól szóló ENSZ-egyez-
mény

dýchací prístroj – lélegeztetőgép
elektrický vozík – elektromos kerekes szék
lýtko – lábikra
mechanický vozík – mechanikus kerekes szék
mobilný zdvihák – mobil emelő
Národné Rehabilitačné Centrum – Nemzeti

Rehabilitációs Központ
odsávačka hlienov – váladékszívó
Opčný protokol k Dohovoru o právach osôb so zdra-

votným postihnutím – fakultatív jegyzőkönyv a
fogyatékossággal élő személyek jogairól szóló
egyezményhez

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR –
Izomsorvadásos Betegek Országos Szervezete

osoba so zdravotným postihnutím – fogyatékossággal
élő személy

osobný asistent – személyi segítő
rampa – rámpa, ferde feljáró
schodolez – lépcsőnjáró
skladacia nájazdová rampa – összecsukható rámpa
svalová dystrófia – izomsorvadás
svalová slabosť – izomgyengeség
svalové vlákno – izomrost
tukové tkanivo – zsírszövet
univerzálne navrhovanie – egyetemes tervezés
výdajňa kompenzačných pomôcok – gyógyászatise-

géd-eszköz-szaküzlet
výskum kmeňových buniek – őssejtkutatás
zdvihák – emelő
zdvižná plošina – emelőlap

A lap megjelenését támogatta:

Bauer Edit európai parlamenti képviselő
EPP-frakció

Tóth Attila, a Novitech igazgatótanácsának elnöke
Jakab István ny. egyetemi tanár és felesége

Marcelháza önkormányzataAz elmúlt évek során gyakran
tapasztaltam, hogy a leginkább

rászorulókhoz, a legfőképp kiszol-
gáltatottakhoz alig jutnak el azok az
információk, amelyek megkönnyít-
hetnék életüket. Ha ezt még nyelvi
korlát is nehezíti, akkor az ismere-
tek hiánya miatt a segítség sokszor
éppen oda nem jut el, ahol a legna-
gyobb szükség volna rá. Itt azonban
nemcsak az állami, törvénybe foglalt
szociális hálóra kell gondolnunk: a
segítség sokszor váratlan helyről is
érkezhet. Gyakran a hálózat, a kap-
csolatrendszer, egymás erősítése, a
hasonló helyzetben levők tapaszta-
lata a segítség forrása.

A harmadik dolog, amelynek
úgyszintén híján vagyunk, az a

tudásanyag, mely időnként és ese-
tenként megváltoztathatja életün-
ket. Úgy tapasztaltam, hogy mind-
ezekben hiányt szenvedünk. Így
nem kis erőfeszítéssel, de a jó ügyért
történő összefogással most talán
sikerül anyanyelvünkön ilyen hiány-
pótló ismeretforráshoz juttatni azo-
kat, akiknek a tájékoztatás segíthet
mindennapi gondjaik megoldásá-
ban.

Remélem, a hasznos ismereteken
kívül a lap elviszi Önhöz, kedves
Olvasó, azt a szeretetet is, amellyel
készült...

Üdvözlettel
Bauer Edit

Kedves Olvasó!
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Őssejtbeültetés – 
lehetőség vagy veszély?

Az én történetem

A gyermekkori 
izomsorvadásról

Egyetlen ismeret van, a többi csak
toldás: Alattad a föld, fölötted az
ég, benned a létra. 

Weöres Sándor




